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Conclusion.– L’absence de différence statistiquement significative peut tenir au
fait du faible effectif. Cette étude préliminaire démontre la faisabilité du
protocole et se poursuit afin d’évaluer l’intérêt de l’éducation du patient dans
l’observance de cette thérapeutique préventive non médicamenteuse.
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Introduction.– La maladie d’Elhers Danlos hypermobile (SEDh) [1] est une
maladie rare du tissu conjonctif. PrEduSED est le premier programme
d’éducation thérapeutique (ETP) destiné aux malades atteints du SEDh en
partenariat avec l’association française des syndrome d’Ehlers-Danlos
(AFSED).
Objectif .– Donner aux patients des connaissances et des compétences pour faire
face à la maladie et améliorer leurs activités et participations [2].
Méthode.– Le programme est construit selon les recommandations de la Haute
autorité de Santé (HAS) et est assuré par une équipe pluridisciplinaire formée à
l’ETP : médecin MPR, généticien, rhumatologue, kinésithérapeutes, ergo-
thérapeutes, psychologues, infirmières, un membre de l’AFSED. Les thèmes
abordés par les ateliers d’ETP sont la maladie, la transmission génétique, les
modes de diagnostics, les traitements médicamenteux et non médicamenteux, la
douleur, les activités physiques et de vie quotidiennes, les appareillages, le
retentissement émotionnel et social, ainsi qu’un atelier spécifique pour les
accompagnants. L’évaluation du programme à j0 et à un an porte sur la qualité
de vie (SF 12), la fatigue (Fatigue scale FIS), le coping (CSQ-F), l’image
corporelle (QIC), l’anxiété et la dépression (HAD) ainsi qu’une auto-évaluation
des connaissances acquises et des compétences (quizz).
Résultats.– Dix-huit patients ont bénéficié du programme (17 femmes,
1 homme) d’âge moyen de 35,3 ans. Il est noté chez tous les patients à
j0 un syndrome anxieux, un syndrome de fatigue chronique, une image
corporelle perturbée, des stratégies de coping plutôt positives. Soixante-quinze
pour cent des participants étaient en situation de handicap au travail ou
d’invalidité.
Conclusion.– Ce programme est innovant dans ce contexte de maladie rare et a
reçu l’autorisation de l’ARS Rhône-Alpes. Différents programmes de recherche
sur l’impact réel du PrEduSED# sont en cours dont un reconnu par l’association
française pour le développement de l’éducation thérapeutique (prix AFDET
2013).
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Introduction.– Le vécu de l’amputation est à l’origine d’une altération de la
qualité de vie avec un retentissement somatique et fonctionnel. La qualité de vie
dépend de facteurs individuels et environnementaux pouvant être modifiés par
l’acquisition de compétence. L’éducation thérapeutique (ETP), processus
continu de soin médical fondé sur la formation du patient, permet l’assimilation
de connaissance améliorant l’autogestion. L’efficacité des programmes d’ETP a
été démontrée dans la littérature (grade B recommandation HAS) dans le cadre
des maladies chroniques sans données pour l’amputation.
Objectif principal.– Déterminer le niveau de preuve de l’ETP des patients
amputés à partir des données de la littérature.
Méthode.– Revue de la littérature avec interrogation des bases de données
Medline et Cochrane Library avec les mots clés : « amputee self-care »,
« amputee health care », « amputee therapeutic education », « amputee health
management ».
Résultat.– Une seule étude prospective randomisée valide le niveau de preuve
d’un programme d’ETP chez des patients amputés en grade B HAS. Formalisée
ou non, l’ETP permet d’améliorer le statut fonctionnel, le syndrome dépressif,
et a un effet sur la qualité de vie. L’impact semble plus marqué dans la phase
subaiguë post-amputation. Une revue des besoins et attentes des patients en ETP
a pu être établie grâce à la présence d’étude qualitative en focus groupe.
Discussion.– Les recommandations nationales préconisent une ETP multi-
disciplinaire et les perspectives du rapport coût-bénéfices semblent encour-
ageantes.
Conclusion.– Le niveau de preuve de l’ETP pour les amputés correspond au
grade B HAS. La réalisation d’un guide national d’ETP prenant en compte
l’ensemble des besoins répertoriés est en cours d’élaboration pour uniformiser
les pratiques et programmes au sein des départements de médecine physique et
réadaptation.
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Therapeutic education of patient (TPE) became a reality in France in most
complement systems of the patients’ chronically sick following exploratory
research and the abnegation of the field workers. This non-drug intervention, by
modifying the health conduits in the long term, improves quality of life and
sometimes the lifetime of chronic sick people. Only budgetary limitations of
health and the unceasingly increasing quality waiting care imposes adjudications
on the therapeutic and educational priorities founded on scientific evidence and
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